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How are we responding to the difficulty to 
identify and replicate genetic associations? 

Among others, by: 
§  Trying to conduct studies with optimal designs 
§  Increasing the size of individual studies 

§  Very large sample size needed 
§  Promoting the conduct of metaanalysis 

Data pooling limited by the heterogeneity 
between studies (data access rules, designs, 
information collected, etc.)
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The Public Population Project in 
Genomics (P 3 G) choose to support: 

§  Sharing of knowledge: Support the development of 
biobanks and the exchange of expertise and tools. 

§  Documentation: Provide access to descriptive 
information on participant organizations (design, 
ethical rules, measures and samples collected, etc.). 

§  Harmonization: (1) Support the development of 
common guidelines; (2) Identify common information 
that could be shared across networks of studies 

§  Sharing of information: Support the development 
of IT tools facilitating data exchange.
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P 3 G Working groups: 
Genomics and Biochemical Investigations 

Knowledge Curation and Information Technology 
Ethics, Governance and Public Engagement 

Epidemiology and Biostatistics
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The P 3 G Observatory: 
A collaborative workinprogress 
§  Provide tools to support researchers in the 
harmonization, development, and realization of 
studies.
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Observatory Catalogues 

§  They provide a quick and easy access to: 
§  The information collected and methods in use by 
selected biobanks 

§  Interactive tools allowing the rapid overview of the 
similarities and differences, and potential for 
harmonization between participant biobanks.
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122 large 
populationbased 

biobanks 

Study Catalogue
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Study Catalogue 

Description of the populationbased biobanks 
(contact information, website, objectives, design, 
selection criteria, current status, etc.) 

Comparison Tables (Summary information; principal 
information collected; ethics and governance issues)
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5,600,000 8 500 000 and more 

3,600,000 23 100 000 to 499 000 

Total: 11,300,000 

1,000,000 

1,100,000 

Number of 
participants 
TARGETED 

60 Less than 49 000 

15 50 000 to 99 000 

Number of 
studies Number of participants 

Number of participants targeted 
(recruited or to be recruited) (N=105)
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Coming soon… 

§  A catalogue of networks will be added. 
§  Studies part of a network will be described using 
the standard description format 

§  Will include different types of networks (disease 
oriented networks could be included) 

§  Will be develop in collaboration and will use a 
common interface
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Questionnaire Catalogue 

13 studies; 
20 questionnaires
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Questionnaire 
Catalogue 

General information, 
methods and 
questionnaires
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Questionnaire content: 
Search by keywords
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Comparison table
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Questionnaire catalogue: Bloc of questions
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Physical and Cognitive Measures Catalogue 

6 studies



17 

Physical and Cognitive 
Measures Catalogue 

§  General information 
§  List of measures collected 

§  Body structures 
§  Body functions: based on the 
International Classification of 
Functioning, Disability and 
Health (ICFWHO) 

§  Administration mode: 
§  Standard operating 
procedures (if available)
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Next steps: 

§  Next catalogues update, May 2008 
Studies 
Networks 
Questionnaires 
Physical and cognitive measures 
Ethics and governance 
DNA processing and storage 

§  Future developments: Addition of new catalogues 
and inclusion of the longitudinal information 
collected
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Repository of Information and Tools 

Provides access to 
reference 
information 
(documents, 
websites, etc.) in 
different domains of 
biobanking:
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Repository of Information and Tools 

Structure: 
Bioscience section 

Conceptualization 
Design and Conduct 
Analysis 
Dissemination 

In Theory (guidelines…) 
In Practice (SOPs…) 
IT Tools
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Epidemiology and Biostatistics 
Examples: 

Conceptualization: 
IT Tools: 

ESPRESSO Power 
Calculator 

Analysis: 
In Theory: 
GenStat 

Conceptualization: 
In Theory: 

HuGE Review Handbook
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Sample Collection and Processing 
Examples: 

Analysis: 
IT Tools 

SeattleSNPs 

Design and Conduct, In Theory: 
Best Practices for Repositories I: 

Collection, Storage, and Retrieval of 
Human Biological Materials for Research (ISBER) 

Design and Conduct 
In Practice: 

Bancoadn: Spanish bloodbased 
National DNA Bank
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Data collection and processing 
Examples: 

Design and Conduct: 
In Practice: 

National Children Study, 
NHANES, UK Biobank reports 

Design and Conduct: 
In Theory: 

Classification indexes 
(occupation, diseases, mental 
disorders, body functions, etc.)
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Ethics, 
Governance 
and Public 
Engagement 

In Theory: 
Legislations specific to biobanks 

Selected Guidelines 
Selected opinion, background documents, etc. 

Tools: 
PopGen, HUMGEN 

In Practice: 
Application of 

theory/legislation to a 
given biobank
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Project 
Administration 

In Theory: 
Best practices, guidelines 
for project administration 

IT Tools: 
Selected software to 

support project 
administration 

In Practice: 
Examples of budget 

estimations
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Information and 
Communication 
Technology 

Example: 
Obiba Website 
Open source 

management system for 
biobanks
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IWG1 
§  DNA Quantity and Quality 

Control (Q2C) 
§  Harmonization and Quality 

Control of Lipidomics Analysis 
IWG2 
§  The Obiba Project 
IWG3 
§  P3G Policymaking Core 
IWG4 
§  Generic Dataset 
§  GeneStat 
§  ESPRESSO Power Calculator 
P 3 G Observatory



30 

One example: 
The Reference Datasets 

Aim: 
§  Provide a template to facilitate harmonization 
between biobanks and support the design of 
emerging ones. 

BB 1 

BB 5 

BB 4 

BB 2 

BB 3 

COMMON
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Characteristics of the 
Generic  Reference Dataset : 

§  Set of variables that is comprehensive enough to 
ensure the realization of valid research 

§  Simple enough to allow implementation in a variety 
contexts 

§  Small enough to encourage buyin. 
§  NOT a prescriptive list of all the variables to be 
collected by a biobank. Approximately 250 
variables. 

§  The first initiative focused on middleaged subjects and 
information collected at baseline 

§  Complementary to development of specialized datasets 
for particular interests (e.g. particular diseases, 
environmental exposure, etc.).
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Some examples of domains covered 

Health outcomes 
§  Cancer; diabetes; stroke; myocardial infarction; familial 
history of cancer, etc. ; 

Health determinants 
§  Smoking, alcohol intake, birth location (subjects, parents 
and grandparents), education, income, passive smoking 
exposure, working status, physical activity 

Physical measures 
§  Anthropometric measures, resting heart rate, blood 
pressure
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Current status: 

§  Initial version (January 2007) 
§  Piloted by 4 biobanks 

§  Lifelines (Netherlands), Joondalup Family Health 
Study (Australia), CARTaGENE (Canada), 
Cardiovascular survey (Canada) 

§  Updated version to be finalized: March 2008 
§  Web interface under development: Online May 2008 
§  New reference datasets (Cancer, etc.) to be 
developed
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Conceptual Framework 

Domain 

Variable 

Data Item 1 
Source: 

Questionnaire 

Variable  Variable  Variable 

Data Item 2 
Source: 
Database 

Data Item 3 
Source: 
Measure
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Example 
Alcohol intake 

Ever drink 
alcohol 

Nb. glasses 
of red wine/ 

week 

mg of 
alcohol per 
week 

Nb. glasses 
of red 

wine/ week 

Nb. days/ 
week have 
>3 drinks 

Nb. glasses 
of white 

wine/week 

Nb. beers/ 
week 

Nb. 
measures of 
liquors or 
spirit/week
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Coming soon… 
§  Online interactive tool available 
§  The web interface will provide access to: 

§  Technical information: 
§  Definitions and formats 
§  Link to relevant ontologies 

§  Scientific information: 
§  Relevance 
§  References 
§  Coverage among participant biobanks (%) 
§  Link to potential questions (or SOP) 
§  Etc. 

§  Could host other reference datasets (disease 
specific, etc.)
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Domain 
Variables 

Data Items


